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RESUmo
Sabe-se pouco da experiência de sofrimen-
to das crianças com doença terminal. O ob-
jetivo deste estudo foi determinar a partir 
do discurso de pais e profissionais os sinais 
de sofrimento de crianças doentes na situ-
ação de hospitalização e estabelecer indi-
cadores observacionais. Trata-se de estudo 
qualitativo-fenomenológico. Realizaram-se 
26 entrevistas semiestruturadas para ex-
plorar a perspectiva de pais/mães e pro-
fissionais enfermeiros sobre o sofrimento 
das crianças em situação terminal. Pais e 
profissionais identificam o sofrimento da 
criança com o seu próprio sofrimento. As 
manifestações mais identificadas são a tris-
teza, a raiva e a apatia. Entre os motivos do 
sofrimento das crianças os pais destacam 
a dor, o isolamento e a incerteza. Os pro-
fissionais acrescentam que têm medo da 
criança morrer e de serem testemunhas do 
sofrimento dos seus pais. Deve-se realizar 
uma gestão integral da dor, prestar atenção 
ao meio social da criança e favorecer a co-
municação sobre o fim da vida.
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AbStRAct
Little is known regarding the suffering en-
dured by children diagnosed with a terminal 
disease. The objective of this study was to 
determine, through the discourse of par-
ents and professionals, the signs of suffer-
ing evidenced by ill pediatric inpatients and 
establish observational indicators. This is a 
phenomenological and qualitative study. 
Twenty-six semi-structured interviews were 
conducted to explore the perspective of par-
ents and nurses in regards to the suffering 
of children with a terminal disease. Parents 
and professionals identified the child’s suf-
fering with their own. The most frequently 
identified manifestations were sadness, an-
ger and apathy. Among the reasons for the 
children’s suffering, the parents highlight 
pain, isolation and uncertainty, with pro-
fessionals adding the child’s fear of dying 
and of witnessing their parents’ suffering. 
Nurses should provide comprehensive pain 
management, consider the child’s social en-
vironment, and encourage communication 
regarding the end of life.
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RESUmEn 
Poco se sabe de la experiencia del sufri-
miento de infantes con enfermedad ter-
minal. Se objetivó determinar mediante 
el discurso de padres y profesionales, las 
señales de sufrimiento de niños enfermos 
hospitalizados y establecer indicadores 
observacionales. Estudio cualitativo feno-
menológico. Se realizaron 26 entrevistas 
semiestructuradas para explorar la pers-
pectiva de padres/madres y profesionales 
enfermeros sobre el sufrimiento de infan-
tes en situación terminal. Padres y profe-
sionales identificaron el sufrimiento del 
niño con el suyo propio. Las manifestacio-
nes más identificadas son: tristeza, odio y 
apatía. Entre los motivos del sufrimiento 
de los niños, los padres enfatizan el do-
lor, el aislamiento y la incertidumbre. Los 
profesionales agregan el miedo del niño a 
morir y ser testigos del sufrimiento de sus 
padres. Deben realizar una gestión integral 
del dolor, prestar atención al medio social 
del infante y facilitar la comunicación acer-
ca del fin de la vida.
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intRodUcciÓn
Una de nuestras metas como profesionales de enfer-
mería es evitar el sufrimiento. Para ello debemos desa-
rrollar estrategias para identificar, evaluar y tratar el sufri-
miento cuando este se produzca.  
El sufrimiento es un estado de severo estrés asociado 
con la percepción subjetiva de una amenaza para la inte-
gridad física o psicosocial(1). Está caracterizado tanto por 
la sensación de sentirse amenazado como el agotamiento 
de los recursos personales y psicosociales que le permiti-
rían afrontar dicha amenaza(2). 
En el contexto de la enfermedad avanzada y terminal 
pueden existir muchas amenazas a la integridad del pa-
ciente: el dolor y el distrés producido por los síntomas(3), 
las pérdidas físicas y psicológicas que el sujeto experimen-
ta(4), los procedimientos diagnósticos y terapéuticos(5) o 
ser una carga para los demás(6).
Para identificar a la persona que está 
sufriendo algunos autores abogan por el 
uso de escalas de un solo ítem, análogas a 
las que se usan actualmente para el dolor. 
Otros han elaborado cuestionarios más 
complejos en los que tratan de abarcar las 
distintas dimensiones del sufrimiento: física, 
psicológica, social y espiritual o existencial(7).
Otra forma de detectar el sufrimiento 
es de forma indirecta, por ejemplo a través 
de la distinta percepción del paso del tiem-
po de la persona que sufre(8) o a través de 
la representación gráfica del paciente con 
respecto a la enfermedad(9). Asimismo, las 
demandas verbales del paciente (de analge-
sia, de compañía, etc.) pueden ser también 
indicadores de sufrimiento.  
La conducta observable del paciente pue-
de ser también indicativa de sufrimiento. Desarrollar indi-
cadores observacionales de sufrimiento ofrece ventajas co-
mo permitir el acceso a poblaciones en las que la expresión 
verbal es confusa, limitada o nula, o bien poder contrastar 
la información aportada por el paciente verbalmente con la 
obtenida de su comportamiento no verbal(10).  
La forma de experimentar la enfermedad y el sufrimien-
to en los niños es completamente distinta a la de los adultos 
por lo que se requieren también estrategias distintas para 
entender e interpretar sus discursos y comportamientos(11). 
Son escasos los estudios respecto a cómo experimentan el 
sufrimiento los niños con enfermedades terminales, proba-
blemente debido a los problemas éticos y metodológicos que 
implica la investigación en cuidados paliativos pediátricos(12).  
Se ha utilizado con frecuencia el punto de vista de los 
profesionales de enfermería y de los padres para acer-
carnos a la realidad de los niños con enfermedad grave o 
terminal. Sin embargo, los estudios publicados hasta la fe-
cha, se ha centrado más en las necesidades de los padres 
que en el sufrimiento de sus hijos(13-15). 
Creemos que la perspectiva de los padres y de los pro-
fesionales puede aportar una información fundamental 
para conocer la experiencia de sufrimiento de los niños. 
Desarrollar indicadores de sufrimiento en población in-
fantil puede ser una estrategia eficaz ya que los niños no 
poseen la capacidad de expresión verbal de los adultos, pe-
ro son muy expresivos desde el punto de vista no verbal.  
El objetivo de este trabajo es determinar los elemen-
tos que se identifican como sufrimiento en los niños en-
fermos hospitalizados, y  establecer indicadores de detec-
ción e interpretación del sufrimiento en los niños.
mÉtodo
Estudio descriptivo cualitativo, basado en la fenome-
nología; una perspectiva teórico-metodoló-
gica que trata de describir y comprender el 
significado que los fenómenos relacionados 
con la salud tienen para las personas(16).
Se seleccionaron mediante muestreo in-
tencional, padres, madres y enfermeras en 
las unidades de hospitalización del Hospital 
Universitario Virgen de las Nieves de Grana-
da (España) de Septiembre de 2008 a Mayo 
de 2009. El estudio fue aprobado por el co-
mité ético de dicho hospital. Se emplearon 
los siguientes criterios de inclusión:
Ser padre, madre o tutor legal de niños 
con enfermedad avanzada y/o terminal, 
definida según criterios de la Sociedad Es-
pañola de Cuidados Paliativos (SECPAL): 
1.- Presencia de una enfermedad avanzada, 
progresiva, incurable. 2.- Falta de posibilida-
des razonables de respuesta al tratamiento específico. 3.- 
Síntomas intensos, múltiples, multifactoriales y cambian-
tes. 4.- Pronóstico de vida inferior a 6 meses. 
Se consideró exclusivamente a los padres menores de ca-
torce años que estuvieran hospitalizados en ese momento. 
Profesionales de enfermería que hubieran trabajado 
de forma directa, durante al menos seis meses, con niños 
en situación terminal y que firmaran el consentimiento in-
formado.  
Como criterios de exclusión se estableció, además de la 
negativa a firmar el consentimiento informado, que los pa-
dres presentaran una situación de crisis emocional causada 
por una agudización de los síntomas del hijo, por haber reci-
bido información sensible sobre el estado de salud del niño, 
o padres cuyos hijos se encontraran en estado de agonía.
Se elaboró una entrevista semi-estructurada, diseñada 
ad hoc (Cuadro 1). Se llevó a cabo en un único encuentro 
la forma de 
experimentar 
la enfermedad 
y el sufrimiento 
en los niños es 
completamente distinta 
a la de los adultos por 
lo que se requieren 
también estrategias 
distintas para 
entender e interpretar 
sus discursos y 
comportamientos.
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con cada entrevistado. Los datos se registraron en soporte 
digital y fueron posteriormente transcritos. 
Cuadro 1 -  Guión de la entrevista semi-estructurada
1) En general ¿qué entiende usted por sufrimiento?
2) Según su experiencia, ¿cuáles son las señales de alarma o los sig-
nos que le indican la presencia de sufrimiento en su hijo / el niño?
3) Desde su punto de vista ¿cuáles son los motivos más comunes de 
sufrimiento en su hijo / el niño?
Para el análisis e interpretación de los datos, se hizo 
una adaptación de la secuencia propuesta por Taylor-Bog-
dan(17): 1) preparación del material mediante la transcrip-
ción de las entrevistas, 2) codificación en base al guión de 
temas previamente definido 3) interpretación de los datos 
y descripción de cada categoría. Tanto la codificación co-
mo el análisis se realizaron por dos investigadores con el 
apoyo del software Atlas.ti 5.2©.
RESULtAdoS
Se entrevistaron a un total de trece padres/madres (3 
padres y 10 madres) y a 13 profesionales de enfermería 
(11 mujeres y 2 hombres)
La edad media de los padres fue de 36,8 años (S= 5,2), 
oscilando entre los 31 y los 42 años, mientras que la de los 
hijos era de 5,3 años (S= 4,1), la menor con siete meses y 
el mayor con catorce años. 
La edad media de los profesionales fue de 44,8 años 
(S= 11,4), oscilando entre los 29 y los 62 años, con una 
experiencia en cuidados pediátricos de 17 años (S=14,4), 
entre uno y 37 años. 
Se establecieron tres categorías principales que gi-
ran en torno a las preguntas de la entrevista: concepto 
de sufrimiento, signos de sufrimiento y motivos de su-
frimiento. 
Concepto de sufrimiento: tanto para los padres co-
mo para los profesionales entrevistados es complicado 
definir el sufrimiento. Ambos grupos tienden a identi-
ficar el sufrimiento con cuestiones emocionales como 
sentimiento, estado de ánimo etc. más que con cues-
tiones físicas. 
Padres y profesionales señalan como característico 
del sufrimiento la ausencia de control de la situación y el 
sentimiento de impotencia que le acompaña. Sin embar-
go existen algunas diferencias entre ambos grupos: para 
definir el sufrimiento los padres toman como referencia 
su propia experiencia y no la de sus hijos. Por su parte los 
profesionales  suelen utilizar definiciones más elaboradas 
y  teóricas del sufrimiento, eligiendo en su mayoría la pro-
puesta de identificarlo como  una respuesta a una situa-
ción de amenaza vital (Cuadro 2). 
Cuadro 2 - Pasajes entrevista acerca del Concepto de Sufrimiento
Informantes Pasaje entrevista
Padres
…no sé cómo decirlo, pues te sientes agotado, te 
sientes derrotado, impotente de no poder hacer nada, 
eso es lo que más siento… (PA.03)
Es una mezcla de inquietud, desconocimiento… a mi 
me angustia mucho no tener una información puntual 
de lo que está pasando, es  incertidumbre (PA.04)
Profesionales
una amenaza que se considera vital, es decir, el niño 
piensa, que te cuestiona ¿es que me voy a morir? 
aunque no tenga la  trascendencia  su pregunta como 
la podamos hacer los adultos, pero sabe que ahí hay 
un camino que tiene un fin.(PR.06)
el estado de ánimo, el dolor psíquico y espiritual y 
sobretodo la ausencia para poder controlar...para 
dominar la situación esa por la que está pasando 
(PR.08)
Signos de sufrimiento: los padres y los profesionales 
coinciden a la hora de señalar los signos de sufrimiento 
que detectan en los niños. Ambos grupos identifican el 
sufrimiento en los niños principalmente a través del len-
guaje verbal y no verbal, la expresión facial, el comporta-
miento y la actitud que mantienen. Estas manifestaciones 
pueden reflejar tristeza, apatía e ira. 
La tristeza es exteriorizada a través de la expresión de 
la cara y el llanto; la apatía es identificada por los padres 
y los profesionales en la inactividad, el mutismo y el aisla-
miento; la rabia es expresada por los niños, a través de la 
agresión verbal y física fundamentalmente dirigida hacia 
los padres y profesionales (Cuadro 3).
Cuadro 3 - Pasajes entrevista acerca de los signos de sufrimiento
Informantes Pasaje entrevista
Padres
Le notas la expresión que tiene en la cara, la ves que 
está más triste… el llanto y la tristeza que te muestra 
la cara… se le nota, claro que se le nota  (PA.05)
La rabia la demuestra  pegándome, me pega 
patadas, yo sé que es una respuesta de la rabia que 
tiene dentro, porque ella es cariñosa… (PA.09)
Profesionales
quizás de los primeros signos es el mutismo, es las 
pocas ganas de hablar, de empatizar, de transmitir 
nada. Esa  mirada pérdida que cuando entras en la 
habitación miran al vacío y casi no atienden a lo que 
tú, en ese momento estás explicando o a lo que tú le 
haces ¿no? o a las palabras de ánimo que intentas 
transmitirle (PR03)
Motivos de sufrimiento: aunque padres y profesiona-
les coinciden en considerar que el dolor físico es el motivo 
de sufrimiento principal para los niños, existen algunas di-
ferencias importantes en su discurso. 
Los padres destacan tres grandes motivos de sufri-
miento: a) el dolor físico producido por las técnicas diag-
nósticas/terapéuticas, y la anticipación de ese dolor b) La 
separación de los niños con respecto a su medio habitual: 
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el colegio, la familia, los amigos, etc.  c)  La incertidumbre 
ante el futuro inmediato (alta hospitalaria, secuelas físi-
cas, curación, etc.) 
Los profesionales añaden otros motivos de sufrimien-
to que no son contemplados por los padres. En el discurso 
de los profesionales, al contrario que en el de los padres, 
se destaca el miedo a morir, como un motivo principal de 
sufrimiento en los niños. 
Los profesionales hacen referencia a la propia percep-
ción del niño de su entorno inmediato (familiar y profesio-
nal sanitario). Según los profesionales al niño le hace su-
frir ser espectador de situaciones que pueden escapar de 
su capacidad de entendimiento y percibir que sus padres 
intentan ocultar su preocupación delante de ellos.
Los profesionales también refieren que los niños conce-
den mucha importancia a las secuelas físicas de la enferme-
dad y/o de los tratamientos, destacando el deterioro de la 
propia imagen como causa de ese sufrimiento (Cuadro 4).
Cuadro 4 - Pasajes entrevista acerca de motivos de sufrimiento
Informantes Pasaje entrevista
Padres
Si hay una crema anestésica, ¿por qué no le ponen 
esa crema anestésica antes de un pinchazo? Mi 
hijo que conoce el tratamiento,  lo pide: a mí que 
me pongan la crema. No quiere sufrir. Y ese es un 
sufrimiento añadido y previo al dolor, que es lo que 
vendría después… (PA.12)
La separación de la familia, de su ambiente, de sus 
amigos… ella es muy tímida y el encontrarse con 
gente desconocida…, caras nuevas todos los días 
que cambian según los turnos de trabajo… (PA.09)
Está pensando en las navidades, en qué va a pasar 
en navidades que es su cumpleaños. Hoy me decía 
no voy a estar en Nochebuena aquí en el hospital 
¿no?... (PA.13)
Profesionales
yo creo que lo que tiene es que no ve salida a su 
enfermedad, ellos son listos, ellos ven que no se 
ponen buenos, que los otros niños están mejor, que 
ellos siguen igual, que a ellos siguen doliéndole, que 
ellos no ven salida, que se creen que se van a morir y 
que lo saben ellos que se van a morir.  (PR.10)
Yo creo que es cuando no entiende lo que le está 
ocurriendo, cuando no saben lo que está pasando. 
Ellos se siente mal, se sienten raros y ven un 
comportamiento raro en los que los rodeamos, sobre 
todo los padres que son sus referencias, porque a 
nosotros nos conocen aquí, puede que no sepan 
cómo somos habitualmente pero a sus padres si los 
conocen incluso el niño pequeño, pequeño, que no 
habla que no, ve una actitud y nota una sensación 
rara, un comportamiento raro de sus padres, de 
los que le rodean, de los que a ellos les dan fuerza 
(PR.04)
el dolor y la imagen de ella de verse sin pelo. Lo 
mismo que L. (niña) el pensar que a ella le iban a 
poner una peluca, aquello, tuvieron que taparle el 
espejo, fue una cosa horrible para ella, de ver que se 
le caía el pelo y que le probaban pelucas, daba gritos 
daba gritos. El dolor y el deterioro (PR.02)
diScUSiÓn 
Para padres y profesionales existe sufrimiento cuando 
hay signos visibles o una causa que ellos identifiquen co-
mo justificada. Estudios antropológicos han mostrado que 
la visibilidad y la interpretación del dolor y del sufrimiento 
están culturalmente determinadas(18).  Las manifestacio-
nes del sufrimiento no son universales; Para la identifica-
ción de indicadores de la existencia de sufrimiento en el 
niño, habrá que tener en cuenta su entorno socio-cultural. 
A los padres les hace sufrir presenciar el sufrimiento 
de sus hijos y no poder hacer nada por evitarlo. Para los 
padres es esencial mantener un rol protector aunque su 
hijo esté al cuidado de otras personas. Necesitan parti-
cipar de su cuidado y proporcionarles todo aquello que 
precisen, de esta forma, afirman su rol de padres(14,19-20). 
Principalmente los padres, pero también los profesiona-
les necesitan ser las personas fuertes en las que los niños 
deben de apoyarse: no pueden manifestar tristeza, miedo o 
inseguridad delante de los niños(14,19).  Los profesionales ex-
ponen que un motivo de sufrimiento para los niños hospita-
lizados es percibir que sus padres se muestran vulnerables 
emocionalmente, a pesar de sus intentos por ocultarlo. En 
este sentido, el apoyo de los padres a sus hijos se encuentra 
condicionado por su capacidad para afrontar la situación. 
Ambos, padres y profesionales identifican como signos 
de sufrimiento en los niños, manifestaciones de tristeza, de 
apatía y de rabia. Sin embargo, la tristeza es interpretada 
como una manifestación normal y comprensible del estado 
de enfermedad en la que se encuentran los niños. Mientras 
que la apatía, provoca sentimientos de impotencia, princi-
palmente en los padres. Por último, las manifestaciones de 
ira y agresividad de los niños, hacia sus padres y hacia el 
personal sanitario, son mal toleradas, debido quizás a los 
sentimientos de culpa que despiertan en los dos grupos.
No podemos afirmar que un niño que llora o se escon-
de bajo las sábanas sufre menos que un niño que grita o 
agrede, aunque unas conductas sean más toleradas so-
cialmente que otras. El sufrimiento es una vivencia sub-
jetiva que se configura en un contexto social y cultural(18). 
Por lo tanto un indicador  de sufrimiento no será la con-
ducta que adopte el niño sino los cambios respecto a su 
comportamiento habitual.   
Padres y profesionales destacan el dolor como principal 
motivo de sufrimiento en sus hijos. Sin embargo, el dolor al 
que se refieren los padres, es ocasionado por las interven-
ciones de los profesionales sanitarios. Se trata de un dolor 
vivido por el niño como una agresión, incomprensible para 
los más pequeños, que genera rechazo y rabia.  
Los niños esperan que las enfermeras que los atienden 
tengan las competencias técnicas necesarias en el trata-
miento del dolor(21). En un estudio que explora la visión de 
la buena enfermera desde la perspectiva de los niños hos-
pitalizados, se señala que para ellos el ideal de enfermera 
es aquella que no les hace daño(22).
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Por otro lado, los padres señalan que el sufrimiento de 
sus hijos comienza cuando perciben el estímulo que evoca 
dolor, no cuando se está produciendo la situación doloro-
sa. Esta anticipación del dolor, producto de experiencias 
dolorosas pasadas, es decir, se reactiva ante la presencia 
real o imaginada de la situación estímulo. 
El dolor deberá evaluarse teniendo en cuenta no solo 
los parámetros clínicos (intensidad, localización…), sino 
también parámetros emocionales y situacionales que ca-
racterizan en conjunto, la experiencia dolorosa. 
Puede resultar muy útil que los profesionales enfer-
meros incorporen en su plan de cuidados intervenciones 
como el entrenamiento en control emocional, técnicas de 
relajación, distracción, o participación activa, como recur-
sos para que los niños puedan  manejar mejor el dolor y 
reducir el sentimiento de agresión(21).
Entre los motivos de sufrimiento, los padres y profesiona-
les han destacado asimismo, el aislamiento y la ruptura con 
el medio habitual del niño y la incertidumbre ante el futuro. 
Al ingresarlos en el hospital, a los niños se les aleja de sus 
amigos, sus hermanos, su colegio y se les obliga a adaptar-
se a un nuevo entorno, con caras nuevas cada día, medidas 
de aislamiento físico, horarios rígidos, etc. Los niños pueden 
estar preocupados por faltar a la escuela, por quedarse reza-
gados, y tienen sentimientos de no ser normales(23). 
Observar el comportamiento en cuanto a las relacio-
nes sociales en el entorno hospitalario, especialmente 
la relación con otros niños y el uso que hacen de zonas 
comunes como el aula colegio, la sala de juegos o espa-
cios similares, puede ser un indicador de sufrimiento si se 
evidencian dificultades de adaptación al entorno,  sínto-
mas de aislamiento social cuando no hay impedimentos, 
u hostilidad manifiesta hacia la presencia de otros niños.
Por último, la incertidumbre, es asimismo un motivo 
de sufrimiento para los adultos  según la literatura existen-
te(4). Los padres entrevistados indican que los niños expre-
san incertidumbre en relación a situaciones como el alta 
hospitalaria, intervenciones quirúrgicas, situaciones siem-
pre a corto plazo. Sin embargo, al contrario que los profe-
sionales no aparece ninguna referencia de incertidumbre 
referida al futuro a medio plazo, ni tampoco relacionada 
con el temor a la muerte.  No se refieren a ello los padres 
ni cuando hablan de ellos mismos ni cuando se refieren a 
lo que expresan sus hijos. Creemos que puede tratarse de 
un tema silenciado por los padres, dado que hay estudios 
con población adulta que indican que el temor a la muerte 
es una fuente frecuente de sufrimiento(24), aunque debe-
rían ampliarse estos estudios en población infantil. 
La  incredulidad de los padres ante la posibilidad de 
que sus hijos puedan morir resulta ser una situación bas-
tante generalizada según indican diferentes estudios con-
sultados(13-14,20). En este sentido, el hecho de que los pa-
dres no mencionen para nada la muerte puede ser debido 
al deseo de centrarse en lo inmediato, en el hacer cosas, 
donde pueden mantener la esperanza(14). 
Esto coincide con los resultados de una etnografía, en 
la cual se describe la necesidad de los pacientes y fami-
liares de aferrarse a un falsa creencia en la recuperación, 
como modo de no reconocer abiertamente la realidad ad-
versa que les acecha, y las consecuencias que puede oca-
sionar(25).  En nuestro estudio, puede estar en gran medida 
influido por factores socio-culturales, ya que en España, 
como en otros países del ámbito mediterráneo, hay una 
actitud contraria a la comunicación abierta y directa con el 
paciente, en la que la muerte y el morir son temas evita-
dos y silenciados(26-27). 
Podemos concluir que el análisis del discurso de los 
padres y profesionales sobre la percepción que tienen del 
sufrimiento de los niños enfermos en el final de la vida, es 
una fuente de información muy útil para profundizar en 
el conocimiento de las especificidades de la experiencia 
de sufrimiento infantil. Es preciso detenernos y considerar 
los matices del sufrimiento en esta etapa de la vida para 
poder evaluar y planificar la atención que cada niño nece-
sita de manera individualizada.
A continuación resumimos las principales recomenda-
ciones a los profesionales sanitarios que se pueden con-
cluir de nuestro estudio: se deben considerar los cambios 
de conducta del niño respecto a su comportamiento habi-
tual. Es necesario valorar el apoyo emocional que los pa-
dres prestan a sus hijos, así como si el niño percibe la vul-
nerabilidad de sus padres y, en este caso, si esto le afecta 
emocionalmente. Para evaluar el dolor, es preciso tener 
en cuenta no sólo parámetros físicos, sino emocionales y 
situacionales que caracterizan la experiencia dolorosa de 
los niños. Es muy importante evaluar las relaciones socia-
les del niño en el entorno hospitalario, especialmente la 
relación con otros niños y el uso que hace de zonas co-
munes. Por último, es crucial evaluar las expectativas que 
tienen el niño y los padres con respecto a la enfermedad.  
concLUSiÓn
Cuando los padres intentan definir lo que entienden por 
sufrimiento, están  diciendo lo que a ellos les hace sufrir en 
ese momento: incertidumbre, impotencia, desconocimien-
to. Por su parte los profesionales  suelen utilizar definicio-
nes más elaboradas y/o más teóricas del sufrimiento.
A pesar de la falta de consenso entre padres y pro-
fesionales para definir el sufrimiento, sin embargo am-
bos interpretan los mismos signos de sufrimiento en 
los niños. Son signos de sufrimiento la tristeza, la apa-
tía y la rabia. 
Por una parte los padres aluden a cuestiones de pér-
dida (lo que el niño ha perdido a raíz de la enfermedad) y 
miedos a los procedimientos médicos. Por otra parte los 
profesionales apuntan más hacia cuestiones de incerti-
dumbre ¿Qué es lo que me va a pasar…? y de miedo a la 
muerte, que los padres no mencionan.
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Tanto los padres como los profesionales saben identificar 
el sufrimiento de los niños terminales. Sin embargo, la pro-
funda implicación emocional de los padres en esta situación 
de enfermedad avanzada, puede distorsionar la compren-
sión del sufrimiento de sus hijos al mezclarla con su propia 
experiencia de sufrimiento. Como profesionales debemos 
estar atentos a cualquier manifestación o causa de posible 
sufrimiento tanto en los niños como en sus padres.
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